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Ⅰ．　問 題 の 所 在
　進行性骨化性線維異形成症（fibrodysplasia ossificans progressiva：以下，FOPと記す）は，
以前には進行性化骨筋炎（myositis ossificans progressiva：MOP）とも呼ばれた疾患で，全身
の骨格筋を中心に靭帯や腱における異所性骨形成を特徴とする疾患である〔Kaplan，２００８a：
５２４〕。進行により多くの関節が癒合するため，全身の可動範囲が極度に制限されることで，
日常生活において様々な身体的困難を余儀なくされる。FOPの異所性骨化は打撲や外傷によ
り急激に誘発・進行するが，その際，熱感や痛みを伴う “Flare-up”と呼ばれる腫脹が起こる。
骨化は正常な骨格と同様，軟骨内骨化により進行する〔Kaplan，２００８b：８３〕。異所性骨化は
顔面にも及び，開口障害や嚥下障害を伴う症例も認められる。また FOPの異所性骨形成は
成長期に著しく進行し，２０～３０％の患者には難聴が認められる〔片桐，２００８a：５５〕。
　現在，FOPの発症頻度は世界的に約２００万人に１人で，国内には約６０人前後の FOP患者が
いるものと推定されている〔片桐，２０１０：３０〕。FOPは海外での研究が進んだ結果，２００６年
に米国の Kaplan博士らが FOPの責任遺伝子を報告し遺伝性疾患であることが判明した
〔Kaplan，２００８a：５２４〕。FOPが遺伝性疾患であることは判明したが，まだその治療法が確立
されていない。FOPは医師の間でも認知度の低い疾患のため，FOPと診断されるまでには
複数の医療機関を受診し，平均４年を要すると言われている〔Kaplan，２００８b：８３〕。
　海外で遺伝性疾患であると判明した後，国内では２００７年３月に厚生労働省で開催された特
定疾患対策懇談会において，難治性疾患克服研究事業対象疾患（いわゆる難病）の１つに認
定された。これにより，別の異所性骨化を伴う疾患を対象としていた「脊柱靱帯骨化症に関
する調査研究」班の中に，FOP研究グループが組織された〔片桐，２００８b：１０９８〕。厚生労働
省により難病指定されることで，FOP研究に対して助成されることになった。また，この研
究班によって国内の FOP患者数が把握され，さらに FOP患者が受診する可能性の高い整形
外科，小児科，リハビリテーション科がある病院に対してアンケート調査が実施されたこと
により ，医療機関で治療を行う医療従事者に対しての周知はなされた。２００８年春の途中経過
によると，６０名前後の患者がいるものと推定されている〔芳賀他，２００８：１６５〕。
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　国による研究班が組織されても FOPの骨化を抑制する治療法が確立されていないため，
FOPの治療は小児科あるいは整形外科で，主にフレア・アップの症状を緩和させる目的で行
われ，進行を防ぐための有効な手段はない〔桑田他，２０１０：９–１０〕。つまり，責任遺伝子の同
定や難病指定がされても，症状の進行を防ぐことができず年齢を重ねるごとに可動域を制限
されているのが現状である。
　このような状況の中で，FOP患者とその家族が頼れるものは国の定めている法律のうちで
は障害者自立支援法（以下，自立支援法と記す）しかない。ところが，その自立支援法の施
行により，一割の負担が課せられ FOP患者の日常生活を制限している。
　そこで，本稿では FOP患者から得たデータを基に，自立支援法施行以前・以後の生活環
境の変化に焦点を当て，彼／彼女らが抱えている現状の問題点を社会的な問題として明らか
にすることを目的としている。
　Ⅱ章では，自立支援法の問題について先行研究を引用して述べる。
　Ⅲ章では，FOP患者に行ったライフストーリー・インタビューで得たデータの中から，経
済的負担の増加，ヘルパーや外出時の問題について述べる。被調査者は FOPと診断されて
おり，２０１１年９月末時点までに接触できた３名で，調査は２０１０年１月から２０１１年１０月の間に
実施した。
Ⅱ．　障害者自立支援法の問題
　障害者自立支援法の先行研究については，支援費制度から自立支援法へ移行した法制度を
批判的に考察した曽和（２００９），自立支援法施行後の障害者福祉の変化と問題点を述べた武
川（２００８）などがある。
　曽和は２００３年に施行された支援費制度について，利用者の自己選択と自己決定を基本にし
た支援費制度であるにもかかわらず，選択できるサービスが限られていたこと，利用者がそ
のサービスを利用する際に，学校や職場内での利用や送迎面でも利用できないことを問題点
として挙げている。また，精神障がい，高次能機能障がい，難病などの特定疾患といった障
がい及び疾患（病気）については，その制度の適用外となっていたことと併せて，サービス
が法律に基づいた障がい別に応じたものとなったため，支援費制度を利用することが難しく
なったという問題点〔曽和，２００９：４６〕も指摘している。
　その支援費制度にかわる障害者自立支援法が２００５年に成立し，２００６年に施行された。
　その法律では，支援費制度とはとってかわり，障害者に費用の原則一割負担を求めるもの
である。障がい者の保護から自立に向けた支援法にもかかわらず，所得に応じて福祉サービ
スの利用料を負担する応能負担から所得とは関係なく定率でその利用料を負担する応益負担
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に移行することになった。そのことによって，所得に応じた月額の上限が設けられていると
いうものの，大半の障がい者の経済的負担は増加した。とりわけ，障がいの程度が重度であ
ればあるほど，より多くの福祉サービスが必要であり，その経済的負担がより嵩んでいくと
いえる〔曽和，２００９：４８〕。
　「自立支援法」は，障害者自立支援給付において「応益負担」を導入するとともに，施設
での食費などの実費自己負担の徴収を試みたことが大きな生活上の足かせにもなっているこ
とである〔武川，２００８：２９〕。
　厚生労働省は，利用者負担の軽減措置を設け，低所得者に配慮していると主張するが，手
続きは複雑で，かなりの準備と労力が必要で知的障害者などにとっては加重の負担になって
いる。更に，利用者負担上限額は本人でなく，世帯収入に対応して設定されるので，扶養義
務者の負担は廃止されたとはいえ，負担軽減を受けるには実質的には負担能力が問われると
いう問題になる。障害をもつ人を含めてその世帯は低所得該当者は少なく，多くの場合，一
般的な上限の対象となる〔武川，２００８：３２〕。
　つまり，支援費制度では所得に応じて福祉サービスの利用料を負担する応能負担だったが，
自立支援法では応益負担に変更され，障害福祉サービスを利用する際に一割負担しなければ
ならなくなったのである。
　また，利用者負担には上限が設けられているが，それは収入状況によって負担額が大きく
異なっている。被調査者は成人して障害基礎年金１級（月額８２，５０８円）を受給しており，そ
れだけで年間収入が８０万円を超えるため２４，６００円負担することになっている。
　厚生労働省によると，２０１０年４月１日から自立支援法に代わる新たな制度ができるまでの
間，低所得の障害者等につき，福祉サービス及び補装具に係る利用者負担が無料となった１。
これに伴い，低所得の被調査者も月々の負担が軽減された。
Ⅲ．　障害福祉サービスを利用するうえでの困難
　今回の調査対象者は，FOPと診断され２０１１年９月末時点までに接触できた３名で，調査は
２０１０年１月から２０１１年１０月までの間に実施した。近隣県在住の患者を中心にインタビューが
可能な被調査者には直接面談あるいはインターネットのテレビ電話機能を使用し，ライフス
トーリー・インタビューを実施し被調査者の承諾を得て内容を ICレコーダーに録音した。
インタビューが困難な被調査者に対してはメールにてアンケート用紙を送り後に郵送あるい
はメールで回答を得た。
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 １ 厚生労働省の htp://www.mhlw.go.jp/bunya/shougaihoken/minaoshi/index.htmlを参照されたい。
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　この３名を事例とする理由は，彼／彼女らの生活環境が異なっているためである。１人は
施設で生活しており， １人は在宅で重度訪問介護やショートステイを利用しながら生活して
いた。もう１人も在宅で居宅介護を利用して生活していた。尚，被調査者の具体的な属性に
ついては表１を参照されたい。
　本章では，インタビューデータの中から，経済的負担の増加，ヘルパーや外出時の問題に
ついて述べる。
　被調査者は，支援費制度下でも自立支援法下でも様々なサービスを利用していた。本論に
入る前に『社会福祉の動向２０１１』からサービスの事業内容について説明しておく。
　被調査者は支援費制度下で，居宅生活支援の居宅介護事業（ホームヘルプサービス），短
期入所事業（ショートステイ），身体障害者療護施設，訪問入浴サービスを利用していた。
　ホームヘルプサービスは，身体上又は精神上の障害があって日常生活を営むのに支障があ
る人々の生活を，自宅を訪問して援助を行うものである。ショートステイは，介護者が疾病
等で居宅で介護ができない場合に，障害者を障害者支援施設等に短期間入所させ，入浴，排
せつ及び食事の介護等を行うものである。訪問入浴サービスは，寝たきり等のため，家の浴
槽では入浴できない，また，介護者の労力不足で十分に入浴させられない家庭を対象に，主
に介護保険制度における在宅サービスの訪問入浴事業に使用するための車両である。
　一方，自立支援法下では，障害福祉サービスの居宅介護，重度訪問介護，短期入所（ショー
トステイ），施設入所支援，地域生活支援事業の移動支援を利用していた。
　居宅介護は，居宅において入浴，排せつ及び食事等の介護，調理，洗濯及び掃除等の家事
並びに生活等に関する相談及び助言等の援助を行うものである。重度訪問介護は，重度の肢
体不自由者で常に介護を必要とするものに対して，居宅において，入浴，排せつ及び食事等
の介護，調理，洗濯及び掃除等の家事並びに生活等に関する相談及び助言等の援助並びに外
出時における移動中の介護を総合的に行うものである。施設入所支援は，施設に入所する障
害者に対して，主として夜間において，入浴，排せつ及び食事等の介護，生活等に関する相
談及び助言等を行うものである。
　次節では，支援費制度下と自立支援法下でのサービスの利用内容や経済的負担の変化につ
いて述べる。
１　経済的負担の増加
　厚生労働省は，利用したサービス量にかかわらずそれ以上の負担は生じないと主張してい
るが，実際には様々な負担が増加していた。
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１）　Ａ氏の事例
　施設生活者であるＡ氏は，支援費制度下における負担額が３４，１００円だったのに対し，自立
支援法施行後は利用料，食費，光熱水費の負担額が増加し５２，０００円になった。
　これは自立支援法施行に関係するのかどうかは分からないですが，施設では自立支援
法施行前後に合わせて，個人外出や外泊時に職員に依頼した場合， ５時間以上外出する
際６，０００円の介助料金の徴収が実施されるようになりました。
　〔Ａ氏：５３歳，２０１１年９月２５日，メールでの回答より〕
　このことを受け，趣味への出費を控えるようになった。
　私の地域では施設生活者はホームヘルパー制度は利用できないと聞いているので，今
まで一度も利用した事がありません。もしも，ヘルパー制度が利用可能の場合は，全額
自己負担になると思う。
　〔Ａ氏：５３歳，２０１１年９月２５日，メールでの回答より〕
　２０１０年４月から，低所得者は利用者負担が無料となっている。それに伴い，現在Ａ氏は利
用料が免除され食費と光熱水費を実費負担している。施設のサービス利用料は自身の障害基
礎年金や心身障害者扶養年金２ の中から支払っている。
２）　Ｂ氏の事例
　在宅生活者であるＢ氏は，２００２年からサービスを利用し始めたが，自立支援法施行後のサー
ビス利用時間数は支援費制度下と比べて増加した。支援費制度下では身体介護を３０時間利用
していたが，自立支援法施行後は重度訪問介護を２４７時間利用していた。サービスの利用時
間数が増加したことにより実費負担が増え，出費を控えるようになった。
　また，自立支援法施行前からショートステイを利用していたが，自立支援法施行前後で負
担額や利用日数に変化がみられた。支援費制度下では，食費や光熱水費を負担する必要がな
かったため，入浴や理容などの費用， １５，０００円を負担していた。しかし，自立支援法施行後，
それらに加えて食費や光熱水費なども実費負担となったため，負担額が２倍に増加していた。
支援費制度下ではショートステイを１５日間利用していたが，自立支援法施行後は１０日間と利
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 ２ 障害のある人を扶養している保護者が，自らの生存中に毎月一定の掛金を納めることにより，保護
者に万一（死亡・重度障害）のことがあったとき，障害のある人に終身一定額の年金を支給する制
度である。
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用日数が減少していた。これは自立支援法が施行されたからでなく，被調査者自身が１０日間
に変更したためである。
　外出の際は福祉有償運送３ を行う事業所に依頼しているが，その場合，年会費，利用料，
交通費などは実費負担である。利用料は乗車している間だけの時間で，下車してからのヘル
パーの介助は重度訪問介護の移動加算を利用していた。
　自立支援法施行当初，Ｂ氏の負担上限月額は３７，２００円だったが，所得の対象が一世帯から
被調査者個人に変更され負担額が３，０００円になった。所得対象が変わった時期については被
調査者本人もわからないと述べた。現在は負担額が無料となっているが，２０１０年３月までは
自身の障害基礎年金から支払っていた。ただし，現在もサービスの利用時間数を超えるとそ
の分は実費負担となっている。
３）　Ｃ氏の事例
　在宅生活者であるＣ氏がサービスを利用し始めたのは１０年ほど前からだったが，はじめは
家族と同居していることを理由に利用時間が制限されていた。利用当初は清拭のみだったた
め４２時間で足りていたが，そのうち入浴や掃除などでも利用するようになったことにより時
間が足りなくなり，７２時間に増加した。
　自立支援法下では，居宅介護を１１０時間，移動支援を８０時間利用していた。
　ガイドヘルプは，一般には４０時間だそうですが，私の場合は，リクライニングの車椅
子で，私自身が全面的要介助者なので，万が一何かあった時の対応がヘルパー１人では
危険だとの理由から， ２人体勢で許可をいただきました。
　〔Ｃ氏：４９歳，２０１０年１１月１６日，メールでの回答より〕
　また，２０００年から訪問入浴サービスも利用していたが，有料となったことから利用を辞め，
その後の入浴はヘルパーに依頼していた。
　自立支援法施行当初，Ｃ氏の負担上限月額は１９，８００円だったが，所得の対象が一世帯から
被調査者個人に変わり上限が３，０００円になった。ただし，所得対象が変わった時期について
は被調査者本人もわからないと述べた。現在は負担額が無料となっているが，２０１０年３月ま
では主に自身の障害基礎年金から支払っていた。
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 ３ NPO法人等が要介護者や身体障害者等の会員に対して，実費の範囲内で，営利とは認められない
範囲の対価によって，乗車定員１１人未満の自動車を使用して，原則としてドア・ツー・ドアの個別
輸送を行うもの。
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２　ヘルパーの問題
　障害のある者が日常生活を送るうえで必要となるのがホームヘルパー４ とガイドヘルパー５ 
である。
　Ａ氏は施設に入所しているため，施設の職員が介助を担っている。
　施設では障害の程度が重度の利用者が多いため，職員の人員は足りているものの食事
介助，トイレ介助に手が回らない事があり，思うようにいかないこともあります。職員
のサービス精神や対応は，忠実で思いやりがあり利用者の体の負担など親身になって考
えてくれるのであまり心配事はありません。
　〔Ａ氏：５３歳，２０１１年９月２５日，メールでの回答より〕
　Ｂ氏は訪問入浴とショートステイを利用しているが，ホームヘルパーの数に関して次のよ
うに述べた。
　訪問のヘルパーさんの数に関しては，僕の方の時間数が増えたことで，ケアに入って
もらう回数も増え，減ったように感じているのかもしれません。また，自立生活する人
が増えると，そちらが優先になるので，こちらは足りないと感じることがあるのでしょ
う。ショートステイする施設では，入れ替わりが激しい時期があり，人が足りてないよ
うに感じた時期があります。施設では，新しく入ってもすぐ戦力になりませんからね。
１ヶ月ぐらいの研修期間がありますから。人手が足りないと聞いた時期もあります。
〔Ｂ氏：４４歳，２０１１年９月２９日，メールでの回答より〕
　このように利用時間数が増えたため，現在はヘルパーに無理をしてケアに入ってもらって
いるといわれており，最近は多くのヘルパーが入るようになった。被調査者としては慣れた
人がいいが，他の利用者もヘルパーを必要としているうえに自立生活を送っている人が優先
になるため，人手が足りない場合はケアに入れないこともあると事業所からいわれていると
語った。
　また，福祉有償運送のある事業所とない事業所の２ヶ所を利用していたが，それぞれのヘ
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 ４ ホームヘルパーは，精神及び身体状況の把握をして家事や介護を行うことで，高齢者や障害者で生
活支援の必要な人の自立生活を援助していこうとするものである。
 ５ 厚生労働省告示第１１０号において，「視覚障害者（児），知的障害者（児）及び全身性障害者（児）
に対する外出時における移動の介護に関する知識及び技術を習得することを目的として行われる研
修であって，別表に定める内容以上のものの課程を修了し，当該研修の事業を行った者から研修の
課程を修了した旨の証明書の交付を受けた者」と規定されている。
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ルパーが同じ時間帯に同時にケアへ入ることができないため，そのような場合は，一方の事
業所を自立支援法の障害福祉サービスで利用し，他方を実費負担で利用していると述べた。
　重度訪問介護は，時間数内であれば外出にも居宅介護にも自由に利用できるが，ヘルパー
に入ってもらいたい時間を計算して必要な時間を市に申請しているため，他のことで使いに
くいという。
　C氏も２ヶ所の事業所を利用していた。はじめはホームヘルパーのみ利用していたが，ホー
ムヘルパーとの外出ができなくなったため，外出時はガイド部門のある別の事業所を利用し
ていた。
　現在では，ガイドヘルパーと外出している訳ですが。以前は，一般の生活支援のヘル
パーさんとも外出が可能だったので，融通が利かないもどかしさがかなり有りますね。
ヘルパーさんは，自立支援法での規則だから…と『仕事』で済むかも知れないけど，そ
の決まりを押し付けられる私たちにとっては『生活』そのものな訳だから，自立支援法っ
て何なのかなと思ってしまいます。
　〔Ｃ氏：４９歳，２０１０年１１月１６日，メールでの回答より〕
　違う事業所を使うのは，確かに不安がないと言うと嘘になります。でも，それでも頼っ
て生きていかないと出来ないので，仕方ない事だと思います。
〔Ｃ氏：５０歳，２０１１年９月１５日，メールでの回答より〕
　別々の事業所を利用することにより FOPに関する正確な情報がヘルパーへ伝わらず，悪
化を招く可能性が高まると考えられる。
　ここまでのことをまとめると，施設生活者であるＡ氏は生活への影響はみられないが，在
宅生活者であるＢ氏， Ｃ氏には２ヶ所の事業所を利用することにより，実費負担の増加，不
慣れなヘルパーがケアに入ることにより FOPに関する情報が伝わらず悪化を招く可能性が
高まるなどの問題があると考えられる。
３　外出時の問題
　Ａ氏が施設に入所しているためかは不明だが，Ａ氏の住む地域では施設生活者は居宅介護
が利用できないといわれている。そのため，外出時にかかる費用は全額実費負担となる。Ａ
氏は年に一度施設職員と県外に個人旅行をする他， ２ヶ月に一度実家へ帰省していた。自宅
までの往復の移動は，職員や地域の運転ボランティアに依頼しており，実家での介助はシル
バー人材センターに依頼していた。その際の移動手段は施設の公用車で，施設から実家まで
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往復４時間弱かかる。運転ボランティアの場合，当日のガソリン代のみ実費負担することに
なるが，職員の場合は，当日のガソリン代の他，介助料金が翌月に徴収される。仮に移動支
援の利用が可能だとしても，施設職員ならば介助が仕事扱いになり，もし事故に遭遇した場
合は保険が適応されるため，職員に依頼すると語った。
　また，映画鑑賞を例にＡ氏の外出する際の所要時間や必要経費を尋ねると，外出には丸１
日かかり，職員への介助料金，ガソリン代，高速代，食事代，映画代などを合わせると１万
円の出費になると述べた。
　Ｂ氏は，外出時に福祉有償運送のある事業所の車を利用しているが，これは講習を受けた
ヘルパーしか運転できないという制約がある。そのため，特定のヘルパーとしか外出できな
くなり必然的に外出日数も限られると考えられる。
　スタジアムでのＪリーグ観戦を例にＢ氏の外出する場合の所要時間や必要経費を尋ねると，
スタジアムまでの往復とベッドへの移乗などで７時間かかり，２，３００円のチケット２枚と食
事代，ビール代を合わせて約６，０００円かかっていた。Ｂ氏の場合，車椅子が大きいため観戦
しやすい座席を確保するためにキックオフの２時間前にスタジアムに行くという。キックオ
フまでに食事をとったりピッチで行われるイベントや試合前の練習を見たりしている。試合
終了後，混雑のためすぐに帰ることが難しいため空くまで待ってから駐車場へ向かい，駐車
場から遠回りして帰宅すると語った。今年はリーグ戦とカップ戦合わせて２０試合分のシーズ
ンシートを購入したため，試合ごとに介助者の分のチケットを１枚購入していた。昨年はシー
ズンシートではなかったこと，車椅子の座席数が限られていることもあり１試合ごとに抽選
が行われ，抽選に外れて行けなかったこともあった。Ｂ氏がスタジアムでサッカーを観戦す
るようになったのはここ２年のことで，大型の車椅子が乗れる福祉車両が見つかったことが
大きな理由であると語った。
　Ｃ氏は，別々の事業所の居宅介護と移動支援を利用していた。利用当初はホームヘルパー
のみ利用していたが，ホームヘルパーとの外出ができなくなったため，現在外出する際はガ
イド部門のある事業所を利用してガイドヘルパーと出掛けていた。ヘルパーは個人の所有す
る車の運転が禁じられているため，福祉タクシーや公共交通機関を利用して移動することに
なる。そのため，予め福祉タクシー会社や公共交通機関へ予約しなければならないため外出
計画の変更が難しいと考えられる。
　Ｃ氏に映画鑑賞を例に外出する際の所要時間や費用を尋ねると，最低６時間必要とし，公
共交通機関の運賃，映画代など２人のガイドヘルパーの分も負担していた。公共交通機関の
運賃は障害者と介助者１人が割引料金となり，映画代も障害者と介助者１人は各１，０００円と
なるが，あとの人数分は一般料金で被調査者が実費負担していた。そこで映画鑑賞へ行くと
きは前売券を購入すると語った。
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４　事例のまとめ
　Ａ氏は家族と離れ施設に入所しており，施設職員の介助を受けながら生活を送っている。
支援費制度下における負担額が３４，１００円だったのに対し，自立支援法施行後は負担額が増加
し５２，０００円になった。同施設では自立支援法施行前後に合わせ，個人外出や外泊時の介助を
職員へ依頼した場合，介助料金を徴収されるようになったこともあり，趣味への出費を控え
るようになった。２０１０年４月から利用料が免除され，現在食費と光熱水費を実費負担してい
る。
　Ａ氏の住む地域では施設生活者は居宅介護が利用できないといわれているため，外出時に
かかる費用は全額実費負担となる。Ａ氏は２ヶ月に一度帰省しているが，実家までの往復の
移動は職員や地域の運転ボランティアに依頼しており，自宅での介助はシルバー人材センター
に依頼していた。仮に移動支援の利用が可能だとしても，施設職員ならば介助が仕事扱いに
なり，もし事故に遭遇した場合には保険が適応されるため，職員に依頼していた。
　在宅生活者であるＢ氏は，支援費制度下では身体介護を３０時間利用していた。自立支援法
施行後は重度訪問介護を２４７時間利用しており，サービスの利用時間数が増加したことで実
費負担も増加した。
　また，自立支援法施行前からショートステイを利用していたが，支援費制度下では食費や
光熱水費を負担する必要がなかったため， １５，０００円負担していた。しかし，自立支援法施行後，
負担額が２倍に増加していた。支援費制度下ではショートステイを１５日間利用していたが，
自立支援法施行後は１０日間と利用日数が減少していた。これは自立支援法が施行されたから
でなく，被調査者自身が１０日間に変更したためである。
　ホームヘルパーに関して，被調査者の利用時間数が増えたことによりケアの回数も増え，
ヘルパーに無理をして入ってもらっているといわれており，最近は多くのヘルパーが入るよ
うになっていた。
　外出の際は福祉有償運送のある事業所に依頼していたが，それを利用する場合の料金は実
費負担となっていた。また，福祉有償運送のある事業所とない事業所の２ヶ所を利用してい
るが，それぞれのヘルパーが同じ時間帯に同時にケアへ入ることができないため，一方の事
業所を障害福祉サービスで利用し，他方を実費負担で利用していた。大型の車椅子が乗れる
福祉車両が見つかったことにより，Ｂ氏はスタジアムでＪリーグ観戦をするようになった。
　Ｂ氏の負担上限月額は３７，２００円から３，０００円に減額した。２０１０年４月からは無料となってい
るが，サービスの利用時間数を超えるとその分は実費負担となっている。
　在宅生活者であるＣ氏はサービスを利用し始めた当初，清拭のみ利用していたため４２時間
で足りていたが，入浴，外出などでも利用するようになり時間が足りなくなったことから７２
時間に増加していた。
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　自立支援法下では，居宅介護を１１０時間，移動支援を８０時間利用していた。Ｃ氏の場合，
リクライニングの車椅子を使用していること，全面的な要介助者ということもあり，万が一
何かあった場合の対応がヘルパー１人では危険という理由から， ２人のガイドヘルパーを伴っ
て外出していた。現在２ヶ所の事業所を利用しているが，最初から利用している事業所にガ
イド部門がなかったため，外出時はガイド部門のある別の事業所を利用していた。別々の事
業所を利用することにより FOPに関する正確な情報がヘルパーへ伝わらず，悪化を招く可
能性が高まると考えられる。また，２０００年から訪問入浴サービスも利用していたが，有料と
なったため利用を辞めその後の入浴はホームヘルパーに依頼していた。
　Ｃ氏の負担上限月額は１９，８００円から３，０００円に減額した。２０１０年４月からは無料となってい
る。
　現在は負担額が減額，あるいは無料になっており，経済的負担は軽減しているが，今後ど
のように生活していくか考えていく必要がある。そのことについて，被調査者は次のように
語った。
　年齢とともにかなり可動域も機能も低下したと感じる。人生の半分以上を施設で生活
してきたのでそろそろ自宅で親と生活していきたいと思っている。
〔Ａ氏：５２歳，２０１０年１２月４日，メールでの回答より〕
　今は両親が健在なので，居宅介護とショートステイを利用しながら生活できています。
将来的には，両親も年をとり今までのように介護してもらうことが難しくなります。病
気などにより介護ができなくなることも考えられます。自立生活することが理想ですが，
ヘルパー不足や部屋探しなどクリアしなきゃならないこともあります。あまりしたくは
ないのですが，施設への入居も選択肢のひとつに入れないとなりません。まだまだ模索
しながらベストなものを見つけたいと思います。
〔Ｂ氏：４３歳，２０１０年１１月２２日，メールでの回答より〕
　生活する上での人手が足りないですね。親は高齢で動けないし，親の世話と私の介護
をしてくれている姉が懸命に頑張っているけど正直何とかならないものかなぁ，と思っ
てしまいます。毎日の家事，季節の衣替え，家の片付け。家族と同居だといろんなこと
で制限が掛るので融通が利かないもどかしさが多いです。
　〔Ｃ氏：４９歳，２０１０年１２月１６日，メールでの回答より〕
　作業所やディサービスのことも考えては居るけども。やはり，許されている間は自由
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な時間を大事に使いたいですね。やはり施設に入る時は，本当に動けなくなった時かな。
現在はまだガイドさんと外出出来ているから，この生活は手放したくないですね。
〔Ｃ氏：５０歳，２０１１年９月２８日，メールでの回答より〕
　Ａ氏は施設で生活しているため，家族の日常的な負担は軽減されていると考えられるが，
人生の半分以上を施設で生活してきたため自宅で親と生活したいという。
　Ａ氏とは対照的に，Ｂ氏とＣ氏は施設への入所を選択肢のひとつに入れていることがうか
がえる。
　さらに，Ｂ氏は自立生活を理想としており，Ｃ氏は作業所やディサービスのことも考えて
いるが，FOP患者にもグループホームみたいな施設があるといいと語った。
Ⅳ．　結びに代えて
　以上のことをまとめると，被調査者は自立支援法施行後に負担額が増加しており，外出時
や今後の生活に課題があることが明らかとなった。
　Ａ氏は自立支援法施行後，施設利用料などの負担額が増加した。また，障害福祉サービス
を利用する際は全額実費負担となることから，趣味への出費を控えるようになった。
　Ｂ氏は，支援費制度下では身体介護を３０時間利用していたが，自立支援法施行後は重度訪
問介護を２４７時間利用していた。サービスの利用時間数の増加に伴い実費負担も増加し，節
約するようになったが，現在は無料となっていた。また，ショートステイを利用していたが，
支援費制度下と自立支援法下では２倍負担額が増加していた。ホームヘルパーについて，利
用時間数が増えたことにより，ケアの回数も増えヘルパーに無理してケアに入ってもらって
いるといわれており，最近は多くのヘルパーが入るようになっていた。
　また，福祉有償運送のある事業所とない事業所の２ヶ所を利用していたが，それぞれのヘ
ルパーが同じ時間帯に同時にケアへ入ることができないため，一方の事業所を自立支援法の
障害福祉サービスで利用し，他方を実費負担で利用していた。
　Ｃ氏は，支援費制度下では身体介護を７２時間利用していたが，自立支援法施行後は居宅介
護を１１０時間，移動支援を８０時間利用していた。以前はホームヘルパーとの外出が可能だった
が，現在はガイドヘルパーとしか外出できなくなった。リクライニングの車椅子を使用して
いること，全面的な要介助者ということもあり，万が一何かあった場合の対応がヘルパー１
人では危険という理由から，外出時にガイドヘルパーが２人付くため，自身も含め３人分の
費用を負担しなければならなくなっていた。
　被調査者は家族の負担を減らすため，施設へ入所したりショートステイを利用したり，ガ
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イドヘルパーと外出したりしていたが，様々な課題をはらんでいた。
　施設で生活するＡ氏は，障害福祉サービスが利用できないといわれているため，サービス
を利用する際全額実費負担となる。Ａ氏は２ヶ月に一度帰省していたが，実家までの往復の
移動は職員や地域の運転ボランティアに依頼しており，実家での介助はシルバー人材センター
に依頼していた。
　在宅で生活する被調査者には，支援費制度下よりも利用時間数が増加したことにより生じ
た問題があった。それは介助するヘルパーの人手が足りなくなったこと，福祉有償運送やガ
イド部門のある事業所とない事業所の２ヶ所を利用することで多くのヘルパーが入るように
なり，慣れた人にケアを依頼したくともできないこと，それぞれのヘルパーが同じ時間帯に
同時にケアへ入ることができないため，一方の事業所を自立支援法の障害福祉サービスで利
用し，他方を実費負担で利用しなければならないことなどである。また，Ｃ氏は訪問入浴サー
ビスを利用していたが，有料となったためその利用を辞め，その後の入浴はホームヘルパー
に依頼するようになった。
　自立支援法では応益負担が導入され被調査者は負担額が増加していた。それにもかかわら
ず障害福祉サービスを利用していたのは，家族が高齢化して介助が困難になりつつあるから
である。実際，被調査者は４０代，５０代で家族も高齢化していた。
　現段階では，障害のある者を救済することが可能な法律は自立支援法しか存在していない。
その自立支援法もここまで述べてきたことからわかるように，日常生活へ様々な支障を来し
ていることは明白である。
　政府は，障害者自立支援法を廃止し，障害者総合福祉法（仮称）をつくる予定である。そ
の後，障害者自立支援法等の改正法の一部である「障がい者制度改革推進本部等における検
討を踏まえて障害保健福祉施策を見直すまでの間において障害者等の地域生活を支援するた
めの関係法律の整備に関する法律」（平成２２年法律第７１号）が２０１０年１２月３日に成立，同月１０
日に公布された６。本法律では，障害者自立支援法や児童福祉法等の一部が改正され，２０１１年
１０月１日からグループホーム，ケアホームの家賃助成，重度の視覚障害者の同行援護等が，
２０１２年４月１日から，相談支援の充実，障害児支援の強化等が実施される７。利用者負担につ
いても応能負担を原則とすることになった。さらに，政府は障害保健福祉施策を見直すに当
たって，難病の者等に対する支援及び障害者等に対する移動支援の在り方について必要な検
討を加え，その結果に基づいて必要な措置を講ずるものとすると法律の概要に記載されてい
─　　─107
 ６ 厚生労働省の以下のホームページを参照されたい。
htp://www.mhlw.go.jp/seisakunitsuite/bunya/hukushi_kaigo/shougaishahukushi/kaiseihou/dl/ 
hourithu_１１０９２６_０１.pdf
 ７ 厚生労働省の以下のホームページを参照されたい。
htp://www.mhlw.go.jp/seisakunitsuite/bunya/hukushi_kaigo/shougaishahukushi/kaiseihou/
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た８。
　利用者負担が応益負担から応能負担へ変更されることにより，これまでより障害福祉サー
ビスが利用しやすくなることが考えられる。また，多くのサービスを利用することで，家族
の負担も軽減されることになる。さらに，政府は難病の者に対する支援の在り方について検
討すると記載している。このことは FOP患者の今後の生活に関わることである。
　本稿では，自立支援法施行以前・以後の生活環境の変化に焦点を当て，経済的負担の増加，
ヘルパーや外出時の問題を明らかにした。しかし，ホームヘルパーやガイドヘルパーが人手
不足であること，経済的負担が増加しても障害福祉サービスを利用しなければならないこと，
事業所により提供するサービス内容が異なるため外出時には福祉有償運送やガイド部門のあ
る事業所を利用しなければならないことなどの課題が残されている。この他に，コミュニケー
ションツールのひとつであるパソコンへの補助の廃止，２０１２年からの新法の施行で政府が難
病患者に対してどのような措置を講じるか，それを FOP患者の視点から見ていくことも今
後の課題として残されている。
─　　─108
表１　被調査者の属性
Ｃ　氏Ｂ　氏Ａ　氏
女性男性女性性　　別
５０４４５３年　　齢
福岡県静岡県高知県生 活 圏
小学校卒業高校卒業高校卒業学　　歴
在宅在宅施設在宅または施設生活
両親・姉両親・ホームヘルパー施設職員主介護者
障害基礎年金１級
重度心身障害者特別介護
福祉手当
障害基礎年金１級
在宅ワーク
障害基礎年金１級
心身障害者扶養年金収入状況
身体介護７２時間
訪問入浴サービス月５回
身体介護３０時間
ショートステイ１５日
訪問入浴週１回
身体障害者療護施設支援費制度下のサービス利用状況
居宅介護１１０時間
移動支援８０時間
重度訪問２４７時間
内２７時間が移動加算
ショートステイ１０日
訪問入浴週１回
施設入所支援障害者自立支援法下でのサービス利用状況
読書・映画鑑賞スタジアムでのサッカー観戦・読書・音楽鑑賞
ネットショッピング・
旅行趣　　味
８　厚生労働省の以下のホームページを参照されたい。
htp://www.mhlw.go.jp/seisakunitsuite/bunya/hukushi_kaigo/shougaishahukushi/kaiseihou/dl/ 
gaiyou.pdf
沖・狩谷：FOPという困難を生きる
文　　　　　献
２００８（平成２０）年３月に国土交通省自動車交通局旅客課が公表している「福祉有償運送ガイドブック」。以下
のホームページを参照
 〈htp://www.mlit.go.jp/jidosha/sesaku/jigyo/jikayouyushoryokaku/GB-honbun.pdf〉（２０１１．１０．２２）
独立行政法人福祉医療機構『心身障害者扶養保険事業』。以下のホームページを参照
 〈htp://hp.wam.go.jp/guide/fuyou/outline/tabid/２４５/Default.aspx〉（２０１１．１０．２２）
芳賀信彦，川端秀彦他，２００８，「日本における進行性骨化性線維異形成症患者の診療状況に関する研究，厚生
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学会雑誌』２２–１　３０–３２
厚生労働省『障害者福祉施策の見直し』。以下のホームページを参照
〈htp://www.mhlw.go.jp/bunya/shougaihoken/minaoshi/index.html〉（２０１１．１０．２２）
厚生労働省『障がい者制度改革推進本部等における検討を踏まえて障害保健福祉施策を見直すまでの間におい
て障害者等の地域生活を支援するための関係法律の整備に関する法律』。以下のホームページを参照
〈http://www.mhlw.go.jp/seisakunitsuite/bunya/hukushi_kaigo/shougaishahukushi/kaiseihou/dl/ 
hourithu_１１０９２６_０１.pdf〉（２０１１．１０．２２）
厚生労働省『障がい者制度改革推進本部等における検討を踏まえて障害保健福祉施策を見直すまでの間におい
て障害者等の地域生活を支援するための関係法律の整備に関する法律について』。以下のホームページを
参照
 〈http://www.mhlw.go.jp/seisakunitsuite/bunya/hukushi_kaigo/shougaishahukushi/kaiseihou/〉
（２０１１．１０．２２）
厚生労働省『障がい者制度改革推進本部等における検討を踏まえて障害保健福祉施策を見直すまでの間におい
て障害者等の地域生活を支援するための関係法律の整備に関する法律の概要』。以下のホームページを参
照
 〈http://www.mhlw.go.jp/seisakunitsuite/bunya/hukushi_kaigo/shougaishahukushi/kaiseihou/dl/ 
gaiyou.pdf〉（２０１１．１０．２２）
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Summary
Surviving a hardship caled FOP
: A comparative perspective from a change before and after the Services 
and Supports for Persons with Disabilities Act
Kyoko OKI and Ayumi KARIYA
　　This paper has aimed to clarify issues arising from before and after the Services and Sup-
ports for Persons with Disabilities Act came into force in 2006, based on the author’s intensive 
interviews with three Fibrodysplasia Ossificans Progressiva (FOP) patients.
　　FOP is a rare, severely disabling, autosomal dominant disease characterised by recurrent 
painful episodes of soft tissue sweling and the development of tumors in subcutis and muscle 
tissue. It has been designated as an intractable disease by the Ministry of Health, Labour and 
Welfare in 2006. A number of patients count to around 60 as of October 2011. It restricts move-
ments of a body since articulations stick together, therefore patients require constant assis-
tance from their families and helpers to lead everyday lives. In order to receive welfare 
services such as pick up/drop of by cars, taking a bath, short-stay, patients have no other 
ways but to depend on the Services and Support for Persons with Disabilities Act. However, 
it is considered that this Act contains many issues. For example, users have to shoulder 10% 
of the cost under this Act.
　　Based on this background, the author has examined the system under the Act carefuly 
folowing three interviews and has clarified the folowing points; 1) economic burden for 
patients to use the system has increased, and 2) patients receive assistance from helpers with-
out much knowledge about FOP. Resulting from these two aspects, this paper has discovered 
FOP patients’ everyday activities have been restricted more than ever since the introduction of 
the Act.
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